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■要 旨
本稿では、ハンセン病者や血友病専門医、HIV 感染血友病者等の病者／事
件当事者を対象とした調査の経験にもとづいて、聞き取り調査が倫理的な営み
であることの一端をあきらかにする。
対話的な聞き取り調査の場は問題に満ちている。とりわけ、著者が経験して
きた受苦者を被調査者とした調査においては、被調査者は調査の目的や調査者
の正当性をするどく問い、語られてこなかった語りを語ることの困難を語る。
それゆえ、それを聞き取る調査者はときに困難にさらされる。それらを被調査
者＝語り手から投げかけられる「問いかけ」として受け止め、「応え」をさぐ
る必要がある。一般的な倫理的手続きは、そのような「問いかけ」に対してあ
らかじめ用意された「応え」であり、まえもって提示される宣誓のようなもの
である。ここでは、ハンセン病検証会議の被害実態調査を中心にその手続きの
実際について述べる。
しかし、聞き取り調査の現実は、そのようなあらかじめ用意された手続きの
枠内で達成されうるものではない。そもそも手続きはだれのためであるか、手
続きの徹底がはらむ被調査者イメージの固定化、語りの聞き取り方、そのとき
の調査者＝聞き手のあり方等々の問題は残る。そのような問題状況において調
査者であるわたしたちはどのように在ればよいのか。アクティヴ・インタ
ビュー論にヒントを得て、アクティヴな聞き手として被調査者の語りを聞き取
ることを提案する。
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1 はじめに
「聞き取り調査って、つらいんですね」
質問紙調査法を習得後聞き取り調査（おもにライフストーリー調査）の方
法論を学んだひとりの大学院生が授業最終日にこのようにつぶやいた。聞き
取り調査の授業を担当していたのはこのわたしであった。どうやら、わたし
のこれまでの調査経験にもとづきながら進行してきた授業がこの学生に「つ
らい」と表現せざるをえない困難性を自覚させたようだ。このひとことを聞
いたとき、わたしは聞き取り調査の「楽しさ・おもしろさ」を伝えきれてい
なかったことを反省するとともに、やはりわたしの経験してきた病者や被害
者などに対する聞き取り調査には「つらい」部分もおおいにあったかもしれ
ないとあらためて思った。聞き取り調査が「つらい」営みに感じられるの
は、それが〈ひと〉としてのあり方を問われるまさに倫理的な営みであるか
らにほかならない。本稿では、ハンセン病者や血友病専門医、HIV 感染血
友病者、その家族等の病者／事件当事者に聞き取りをしてきたわたしの経験
をふり返ることによって、そのことの一端をあきらかにしておきたい。
わたしの経験した調査は、おもに以下の 3つである。
漓 ハンセン病者1）の「病いの経験」に関する調査：これは単独でおこ
なったもので、ハンセン病者のライフストーリーに焦点をあて、その経
験を聞き取るものであった。調査をはじめたのは、病者たちを制度的に
規定していた「らい予防法」が廃止に向かって準備されつつあったころ
で、その後のハンセン病訴訟2）提訴・原告勝訴・判決確定の「激動」の時
期をカバーした。研究財源はおもに文部省科学研究費（現：学術振興会
科学研究費）によっている。おもな成果は著書にまとめた［蘭，2004a］。
滷 ハンセン病問題に関する検証会議によるハンセン病療養所入所者・退
所者・家族の被害実態調査：これはハンセン病訴訟原告勝訴を受けても
うけられた厚生労働省の委託事業、日弁連法務研究財団ハンセン病問題
に関する検証事業の一環でおこなわれたものである。検証会議（座長：
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金平輝子元東京都副知事）のもとにもうけられた検討会調査班の研究協
力者（調査班アドバイザー）として、ほかの社会学研究者 3名3）ととも
に参加した。調査票を準備した上での聞き取り調査で、全国規模での調
査であったため、調査員は社会福祉専門職団体協議会所属のソーシャル
ワーカーがおこなった。成果は、検証事業報告書の別冊にまとめられて
いる［日弁連法務研究財団，2005］。
澆 輸入血液製剤による HIV 感染被害問題の調査：これは「輸入血液製
剤による HIV 感染問題調査研究委員会」のもとでおこなわれている共
同研究である。そもそもは大阪 HIV 原告団・弁護団の関係者を中心に
大阪で結成された特定非営利活動法人からの依頼ではじまった。2002
年度からは、学術振興会科学研究費を得て、医師および患者・家族・遺
族の被害／事件当事者について調査している。成果は、3冊の報告書に
まとめられている［輸入血液製剤による HIV 感染問題調査研究委員
会，2003, 2005；栗岡編，2006］。
2 聞き取り調査の経験
2. 1 「対話」としての聞き取り
聞き取り調査の最大の特徴は、調査者と被調査者とが時空間をともにする
営みであるところにある。調査者は、相手の顔や目を見つめ、聞きたい質問
をすると同時に、被調査者も調査者の顔や目、そして所作をまなざし、質問
を解釈し、みずからの経験を語る。質問の意味や意図がわかりにくいときに
は、その真意をたずね、回答を寄せる。その回答は、イエス－ノー形式の短
い答えになることもあれば、みずからの思い、考え、感情をことばに紡ぎ、
長い物語となることもある。被調査者は、語り手であるとともに調査者と同
じく聞き手ともなりうる。同時に、調査者は、聞き手であるとともに語り手
ともなりうる。そのような「対話」的な関係で調査過程は進行する。
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2. 2 調査の目的と調査者としての正当性
「おたくは、どういうつもりでうちの話を聞くのか。そのことがはっきり
しないあいだは、録音なんちゃしてもろうては困る」
これは、「らい予防法」が廃止されて数ヵ月たった 1996年の夏、わたしが
あるハンセン病者のライフストーリーの聞き取りをはじめるにあたり、テー
ブルの上のテープレコーダーに手をのばそうとしたときにかけられた言葉で
ある。
ハンセン病国賠訴訟以降、多くのひとがハンセン病者に直接会って話を聞
くようになり、とりわけ日本の絶対隔離政策の誤りを学び療養所の歴史を知
ろうとする「取材式」聞き取り調査においては上のような問いを発せられる
ことはもはやほとんどないだろう。しかし、それ以前の時期の、しかも「あ
なたの人生について語ってください」というような、個人に焦点をおいたか
たちでの調査は、いわば調査者と被調査者との問題認識が共通しないとき／
ところでの実践であり、その齟齬を確認するかのように被調査者は訊ねてき
たのである。わたしはよりいっそう克明な説明をしなければならなかった。
さらに、ながらくハンセン病者のおかれてきた被差別の状況ゆえに、被調査
者は、調査者が個人的なことを含めた微妙なことがらを聞き取るに値する人
間かどうかを鋭く問う。調査者であるわたしは、このとき、おおよそ以下の
ように説明した。すなわち、一般的なハンセン病の医学的知識や政策史やこ
の療養所の歴史などについて前もって勉強してきたが、きょうはあなた個人
の話、とりわけご家族の話を聞きたい。そして、あなたのこれから話すこと
は、あなたの許可が出るまで個人が特定できるようなかたちでは公表しない
からぜひ話してほしい、と。そして、それを受けてそのひとは、1980年代
後半以降の世界の民主化の流れの中に現在のハンセン病をとりまく状況も
あって、この春「らい予防法」が廃止されたし、その数年前、附属看護学校
学生が文化祭でハンセン病問題を取り上げたのだ、と語りはじめた。彼の認
めるその学生活動の発端は実はわたしにあった4）。そこでわたしはそのこと
を伝えた。そのとたん、彼は、わたしの所望した家族に関する話を語りはじ
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め、録音することも許可した［蘭，2004a：60−61］。わたしの「調査者とし
ての正当性」は、この看護学校での活動のエピソードで一挙に獲得できた。
彼は、聞き取りという営みが、ハンセン病をめぐる問題を病者以外のひとび
とが認識し共有する端緒になる可能性をもつことを認識したがゆえに語り始
めたのだろう。
また、ハンセン病者の場合、このようなことばを通したやりとり以前の段
階で、調査者が〈理解者〉であるかどうかも判断されている。たとえば
「（ハンセン病者である）自分の淹れたお茶を飲んでくれる」かどうかといっ
た点でなされるのである［蘭，2004a：11−12］。
同様に、HIV 感染問題にかかわった血友病診療にあたる医師たちは、「事
件」発生以降、とりわけ訴訟期においては、なにをいっても「マスコミから
揚げ足をとられる」状況をすごしてきた経験をふまえて、わたしたちを聞き
手として適当かどうかをさぐり、たとえば、20年以上さかのぼる「当時」
のできごとの聞き取りに際して、「過去の話は記憶違いも多く、役に立たな
いのではないか」という疑問を呈した。実証主義的な観点にたって仕事（医
学研究）をしているという自負をもつ医師たちにとって、唯一の真実を求め
る実証主義的志向から距離をとったわたしたちの調査目的は理解を超えるも
のであったにちがいない。したがって、わたしたちは社会学的方法論－とり
わけ聞き取り調査のそれ－を提示する必要があった［蘭，2003a］。
以上のような問いに対する説明や調査者のあり方に調査者が納得したと
き、被調査者は、調査者を聞き手に値する者として認め、語りはじめる。
2. 3 語られない人生
しかし、語り始めた病者たちの口から出てくるのは、
「ここ（療養所）は、みんな、利口じゃないけど、長年の経験で隠す
わけ。だからな、みんな言いたいけれども、みんな本当の話を言わんわ
け。」
「だれにも言わないから話してごらん、というひとにした話ほど、い
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つの間にかまわりに知られてしまっている。だから話さないし、偽名
にもする。」
といった語りである。ハンセン病者たちは、療養所の外はいうにおよばず、
療養所のなかでさえも（たとえ夫婦の間であってさえも）自分（の来し方や
身内）のことを語ってこなかったという。それは、ひとつには話すことで
「まわりに知られて」差別や排除を受けたという「長年の経験」からであっ
た。とくに、療養所退所者は、「らい予防法」の存在ゆえに「言えば、（職場
を）クビになる」可能性があり療養所に収容されるために語れなかった
［蘭，2004a：240−242］。ハンセン病を患うことによって経験した実際の差
別・排除（enacted stigma）とそれへのおそれ（felt stigma）のために語れな
いのである［Scambler, 1984］。これは、ハンセン病者だけでなく HIV 感染
血友病者にも共通する。HIV 感染の事実はいうまでもなく、血友病である
こともあまり語られることはなかった（「血友病＝HIV 感染」という理解
のもとではなおさらである）。前述の HIV 感染にかかわった血友病医師た
ちも、「何を言ってもマスコミから揚げ足をとられる」状態や同じ医療者か
ら差別される状況は、スティグマが貼付されるような状態であったと考えら
れる。
また、個別の人生は「差異」をつねに抱え込んでおり──それをわたしは
「異口」と呼ぶ［蘭，2004a］が──、ハンセン病療養所入所者の場合、それ
が他の入所者たちとの距離をあからさまにする可能性をもち、それゆえ語ら
れることはめったになかった［蘭，2004b］。とはいえ、目の前にいる語り手
は、なんとか調査者の質問にこたえ、みずからの人生を語ろうとする。もち
ろん、なかには、とうとうと人生の長い物語を語るひとたちもいる。
2. 4 語ることの困難
しかし、苦しかった過去（＝人生）、めったに語られることのなかった人
生をあらためて語ることは、基本的に語り手にとって苦しい実践である。
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「過ぎ去ったことを考えるというのは、また、具合悪いですね、いろ
いろと。ええ思い出ならええけど、悪いことをまた思い起こすことは、
ええことない。」
「思い出すと苦しいことばっかりじゃけん、やっぱり話せぬとはほん
とじゃないかな。」
なぜならば、語り手は語ることによって経験を再度生きるからだ。すなわ
ち、「思い出したくないことから忘れ去った記憶を蘇らせること、つまりト
ラウマを記憶の底から引きずり出して語るということは、ある意味では、血
を流し肉をそぎ落とすことほどに苦痛を伴う実践で」ある［河口，1998：
147］。ハンセン病や血友病、さらには HIV/AIDS の経験は、症状だけでな
く、社会的側面においても患者を苦しめてきたし、いまなお苦しめ続けてい
る。河口がいうように「トラウマ」となっている経験も少なくない5）。その
ような経験をした彼らはまさに〈受苦者〉である。したがって、受苦者にそ
の経験を「いま－ここ」で語ってもらうこと／聞き取ることは彼らを再度侵
襲する行為にもなりかねない。
また、ある HIV 感染血友病者は、現在の生活問題について言葉にするま
でに、何度も胸に手をあてまさぐっていた。聞き手のわたしは、胸の痛みが
あって心臓発作でも起こすのか、と息をのみながらその所作を見つめていた
が、ようやく具体的な生活問題に関する具体的なことばが発せられて心臓発
作ではないことがわかり、ほっとしたことがある。このエピソードは HIV
感染血友病者という受苦者がことばを紡ぎ出すのにどれほどの困難をかかえ
ているかをあきらかにしている。
2. 6 聞き取ることの困難6）
「先生は、裁判に賛成か反対か」
ハンセン病国賠訴訟がはじまってまもなく、裁判の動向をいくぶん批判的
に見ていた入所者からこのようにストレートに訊かれた。過去の日本政府に
「問いかけに気づき、応えること」をめざして 121
よるハンセン病政策とその結果としての病者たちの人生を思うと、国の政策
のあやまりは確かなことであって、病者たちのクレイム申し立てとしての裁
判は当然の権利であると思っていたし、それを支援するのも当然のことだっ
たが、調査者の裁判への態度によって聞き取りが不可能になる事態を想像す
るとみずから進んで態度を表明することは避けていた。しかし、訴訟への態
度によって人間関係が分断され相互に反目しあうような「訴訟期ハンセン病
療養所」においては、原告、非原告それぞれの語りの磁場に引きつけられ、
各人の語りをまえにわたしはひどく動揺した。それは、わたし自身の聞き取
りのテーマが被調査者個々人のライフストーリー／ライフヒストリーに焦点
を当てて、両者の語りを対面的状況で肯定的に聞いていたことによって生じ
た動揺であった。その後、その過程をトランスクリプトによって反省的にと
らえなおすことによって、わたしは基本的に訴訟を支持している存在として
非原告の前にあったこと、したがって動揺する必要はなかったことが判明し
たのだが、調査を実施した時点では、自分の（訴訟についての）「位置」を
あきらかにしないで原告でないひとに同調していたにもかかわらず、時をお
かず正反対の原告のひとたちに同調した、一種の「裏切り者」のように感じ
て動揺していたのである［蘭，2004a：273−308］。もちろん、訴訟をめぐる
対立だけでなく、その他もろもろの意見の対立がある状況において、聞き取
りをすることは困難をともなう。
HIV 感染血友病者への聞き取りでは、裁判で問題にされた、非加熱濃縮
血液製剤から（それ以前に使用されていた）クリオ製剤への転換7）につい
て、それが非現実的であると認識していた医師がいたという話をしたとた
ん、決してそんなことはないと声を荒げ、顔を真っ赤にした語り手をまえ
に、わたしはことばをどのようにつぐべきかわからなかった。
すなわち、わたしは語り手の語りをまえに、鐚藤し、困惑し、ことばを失
い、心理的におおいに揺らいだのである。
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3 「応え」としての倫理的手続きの例
わたしの調査経験のなかで出会った語りからいくつかの「問いかけ」を挙
げておいたが、それらは被調査者が、ハンセン病者や HIV 感染者等のス
ティグマを貼付された病いを生きる人々であったため発せられたにちがいな
い。そして、そのような問いかけがなされうることはある程度調査開始にあ
たって予測できるものであり、倫理的配慮をふまえた「手続き」によって
「応える」ことのできるものでもあった。したがって、倫理的手続きとは、
聞き取りが安全で安心な状況において実行されうることの、まえもっての宣
誓のようなものであろう。ここでは、実際に実施した具体的な調査手続きに
ついて報告しておく。
3. 1 調査目的と正当な調査者であることの提示
まず、調査主体が組織的なもの（たとえば、ハンセン病問題に関する検証
会議による被害実態調査）や患者団体や支援者団体の協力による調査（当事
者参加型調査）となることで、一挙に「公共性」を帯び、正当な調査者であ
りうる可能性が増すだろう。個別の研究者の場合は、科学研究費や研究助成
団体の助成金等があることがひとつの目安として提示できるかもしれない。
また、調査目的をしっかり説明するとともに、文書のかたちで被調査者に
提示することは、社会調査という営みを双方が自覚的におこなうのに役に立
つ。
チームで調査研究している場合（メンバーみずから調査に赴く場合）は、
統一の説明書を用意し、それにそって説明してもよい。ハンセン病検証会議
の被害実態調査のように、地理的に広範囲にわたりしかも一定（短）期間内
におこなわなくてはならない調査では、実際に被調査者個人に聞き取りをお
こなう多数の調査員の協力を得なければならず、調査主体（この場合は調査
班）は、被調査者全体への広報や説明だけでなく、調査員への説明も徹底し
ておかねばならない。具体的にこの調査では、社会福祉専門職団体協議会
（以下、社専協と略す）の協力を得て全国のソーシャルワーカーのなかから
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調査員を募るとともに全国規模の調査体制を組織した。その上で、調査票の
適切な使用法、各質問項目の主旨、一連の調査の手続きや注意点（たとえ
ば、調査票の質問を順に訊ねていくのではなく、高齢の被調査者に人生を
語ってもらうように調査を進めること等）、ハンセン病／療養所をめぐる用
語解説を編んだ「調査マニュアル」を、全国ハンセン病療養所入所者協議
会、社専協役員、弁護士等の意見を参考に作成し、調査員に対する「全員打
合会」を開き、配布するとともに、調査の目的ほかの詳細について徹底し
た。一方で、各療養所および自治会には検証会議の座長名で「協力依頼書」
を出し、厚生労働省からも各療養所に調査協力要請文書が送られた。個々の
被調査者への説明は、「調査のおねがい・ご説明」と題した書面にそってお
こなった［日弁連法務研究財団，2005：3−4］。
3. 2 秘密保持の遵守
前項の「調査の目的」の説明とともに、病者、事件当事者、被害者調査の
場合、万全の注意を払わなくてはならないのが秘密保持についてである。
「正当な調査者」であることを求められる理由の大部分はここにあるといえ
るかもしれない。
ハンセン病被害実態調査では、すべての調査員、および、調査過程におい
て調査票等のデータに接する者たち（調査補助者、事務補助者）すべてに、
誓約書への署名を義務づけた。また、個々の被調査者については、前述のよ
うに「調査のおねがい・ご説明」と題した書面を用意し、調査の主旨、プラ
イバシー厳守、調査への参加の自由意志による決定、聞き取りのどの段階に
おいても中止・中断が可能であることについて説明した。
通常は、この段階で被調査者による同意書への署名がおこなわれる。被調
査者による同意書への署名は、桜井もいうように、医療現場におけるイン
フォームド・コンセントになぞらえて医師と患者／専門家と素人という非対
称性が強調される危険性もあり［桜井，2002：86］、つねに最善の方法であ
るかどうかは非常にうたがわしいが、事前の倫理審査の条件となっていて通
常の調査手続きに加えられていることも多い。しかし、この調査では、一般
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的な「調査に関する同意書」の様式とは異なって、被調査者に署名をお願い
するのではなく、調査員のほうに 2枚の用紙に署名を求め、そのうちの 1枚
を被調査者に所持してもらうこととした。これは、ハンセン病者たちの氏名
に対する複雑な思いや後遺症を考慮してのこと8）であったが、調査員にとっ
ては、被調査者の目前で「署名する」（あるいは署名したものを提示する）
という一種の儀礼的な行為を通して、調査の責任をあらためて喚起する機会
となったにちがいない。
また、個々の被調査者をどのように選択するか、そして、どのようにアク
セスするかも秘密保持の遵守と密接に関わっている。スティグマと関連する
病気を患う者や被害者たちは、その存在の把握やアクセスが非常に困難な状
況にあるので、当事者団体（たとえば、HIV 訴訟原告団、ハンセン病療養
所自治会等）や被調査者とすでに信頼関係のあるひとたち（たとえば、患者
や医師）の紹介によってかろうじてルートが開かれることとなる（つまり、
このことはおのずから調査方法を限定する）。
ハンセン病被害実態調査の場合、調査の主旨を前述のように各療養所に知
らせるとともに、調査班委員が直接療養所を訪ね、放送や居室訪問によって
入所者たちに広報し、「調査協力者」（被調査者）となる者を募った。そし
て、調査班責任者・事務局責任者が調査協力を了承した被調査者リストをま
ずつくり、社専協療養所責任者（各療養所担当の社専協会員を決めた）と
ともに調査員と被調査者のマッチングをおこなうこととなった。情報流出の
危険性を低減するために、被調査者の個人名は実際に対面する調査員ら僅少
の限られた調査関係者のみが把握した。
療養所入所者調査の後からおこなわれた療養所退所者調査は、同居の家族
にさえもハンセン病を患った過去を秘密にしている退所者もいるという現実
［蘭，2004a］に鑑み、きわめて厳密な手順をふんでおこなわれた調査であ
り、特筆に値する。そもそもハンセン病療養所退所者の所在はだれも正確に
は把握していない。被害実態調査への退所者の協力を呼びかけるための方法
や秘密保持を厳守しながらのアクセス方法について考えぬいた結果、退所者
の所在をもっともよく把握している厚生労働省の協力を得ることとなった。
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同省が退所者の把握をしているのは、ハンセン病訴訟原告勝訴を受けてもう
けられた退所者給与金制度の運用をおこなっているからである。そこで、厚
生労働省疾病対策課より「退所者給与金の現況届」（給与金の受給のために
年 1回提出する届）用紙を発送している退所者に対し、「ハンセン病問題事
実検証のための被害実態調査について」と題する書面および「同意書」を同
封してもらい発送した。調査事業そのものの周知をめざしたこの段階では、
秘密保持およびこの調査の中立性に鑑みて、調査の主旨および調査班による
退所者への連絡の可否（「厚生労働省疾病対策課より調査班に対してあなた
の連絡先を開示してよいかどうか。よい場合には、どういう連絡先がよい
か」）を確認するにとどめた。もちろん、選択の如何に関わらず不利益は一
切生じないことを明記し、これに同意した者に対してのみ、あらためて調査
協力を依頼することとした。そして返送された同意書にもとづき、調査班よ
り挨拶状を送付し、調査に関する説明文書の発送の可否を確認した。その後
の返事をまってあらためて説明文書（「聞き取り調査のご説明」）と調査協力
の意思確認のための文書（「退所者調査への返答書」）を送付し、その返答を
まって調査協力への意志を確認するとともに、聞き取り調査における被調査
者の条件等（接触の場所、時間、方法の設定等、家族を含む周囲のひとびと
に調査を受けることがさとられないようにするための諸条件）の確認をおこ
なった。これらをもとに調査班責任者・事務局責任者が個別に連絡したうえ
でリスト作りをし、社専協責任者とともに調査員のマッチングをおこない、
各調査員が被調査者の指定する方法で連絡をとった［日弁連法務研究財団，
2005：3−9］9）。
調査協力を得るために何段階にもおよぶ書類送付と意志確認が必要となっ
た退所者に対応して、実際に調査をおこなう調査員についても入所者調査以
上に厳密なガイダンスが必要となった。すなわち、ほとんどの調査員を入所
者調査担当調査員（退所者調査開始の時点ですでに入所者への調査を経験し
ている）から希望者を募ることによって準備し、退所者調査における留意点
を説明した文書（「退所者調査について」）およびプライバシー保護への配慮
を喚起するとともに、退所者調査用のインタビューガイド（「退所者への聞
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き取り調査の留意点」）を加えた「調査マニュアル〔退所者調査版〕」を各調
査員に配布したのである。個々の被調査者と連絡をとる調査員らの電話口で
のひとことでさえも被調査者の秘密を暴露することになりかねず、取り返し
のつかない結果を招きかねない。そのような事態をも想定し、調査の侵襲性
に対する配慮にちからを注いだのである。
3. 3 調査票・録音媒体・トランスクリプトの取扱い
倫理的配慮と手続きには、実査の過程だけでなく、事後のデータ集約や整
理、保存までが含まれる。
聞き取った語りの録音は、逐語的にトランスクリプトに起こし、その後、
被調査者本人に返却し読んでもらう。その際、今後トランスクリプトをどの
ように使うのか、語りに出てくる人名や地名等の固有名詞をどの程度匿名に
するのかの基準を示しておく。語り手が希望する削除や匿名化については可
能なかぎり意向を尊重し、相互に交渉して最終的なトランスクリプトを確定
する。それが調査の報告に使用できるトランスクリプトとなる。これが現時
点におけるトランスクリプトの標準的な扱いである［桜井，2002：181−
182］。
わたし自身のハンセン病者研究においては、当初はトランスクリプトの返
却はせず、執筆した草稿や完成稿を被調査者に見てもらっていただけであっ
た。問題となりそうなところはそのときに確認し、本をまとめる際に改稿し
た。現在は、トランスクリプトを被調査者に返却し、削除や修正する部分を
確認してもらっている。しかし、話しことばが自分の語った通りに文字に起
こされているトランスクリプトを読んでもらうことは、たとえ文字を読むの
に慣れていたとしても、相当苦痛をともなう作業である。このことを常に念
頭においておくことは必須であろう。
HIV 調査では、当初からトランスクリプトを語り手に返却して読んでも
らい、削除や修正を受けている。チェック済みのトランスクリプトは研究者
間で共有している。トランスクリプトの共有に際しては、具体的な取り決め
を別途文書につくってまとめている。ただし、修正前のトランスクリプトに
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は語った被調査者とそのとき聞き取りを担当した調査者（聞き手）だけが知
る情報が満ちていて、語ったことがトランスクリプトに実体化していること
に留意すべきであろう。「物」としてのトランスクリプトは、隠しておきた
い「秘密」を、他者に知られる可能性のある「情報」として存在させてもい
るのである。それゆえ、返却は手渡しによるか、書留郵便（「親展」と明
記）であることが必須である。また、差出人の名前や住所、宛先をどこにす
るか、使用する封筒等について、被調査者の希望を聞き、確認しておく必要
がある。これらの確認事項をマニュアル化することは可能である。
ハンセン病検証会議の被害実態調査では、調査マニュアル、調査票は複写
厳禁とし、それらをも含め、聞き取り調査のときに書いたメモ、録音テープ
などをすべて回収し検証会議存続中は日弁連法務研究財団ハンセン病検証事
業事務局に、会議終了後はハンセン病資料館10）に保管されることとなった。
このときの録音は調査員が聞き取り終了後調査票に回答を書き込むにあたっ
て使用し、トランスクリプトは調査報告書の「国立療養所入所者調査（第 2
部）」に使用したものを除き、作成していない。
調査報告書作成に際し、調査に応じた者の調査票（返却されたものすべ
て）のうち「調査班報告書資料としての使用の承諾」のとれた者の調査票に
ついて集計した。調査票にはコード化された選択回答と自由回答欄のテキス
ト（すべての書き込みをテキストデータとしてコンピュータに入力）のふた
つの情報が入っていたが、自由回答欄のテキストの引用の際には、あらため
て「調査班報告書資料としての使用の承諾」にかかわる「付帯条件」（たと
えば、「所属の療養所名をだしてほしくない」など）の有無を確認し、その
条件のもとで記載した。承諾や付帯条件の有無があきらかでない調査票につ
いては、調査班委員が社専協療養所担当者等とともに被調査者に再度連絡を
とったうえで被調査者の意志の確認をおこない、被調査者本人の意志を最大
限に尊重するようにした。
以上、倫理的配慮にもとづく手続きの実際について述べたが、これらで問
題がすべて解決されるわけでは決してない。次節では、手続きを超える問
題、あるいは、手続きを厳密にやることによって出てくるあらたな問題状況
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の可能性、そして、それらを自覚したうえで聞き取り調査の場においてどの
ようにあればよいのかについて考えていこう。
4 手続きでは捉えきれない問題を受けとめる
4. 1 手続きはだれのためか
聞き取り調査は、調査をはじめてみないと何がトピックやテーマとなるか
わからない営みであるため、前述の倫理的配慮にもとづいた手続きでその全
過程をコントロールすることは不可能である。ハンセン病検証会議の被害実
態調査の場合は、それが多人数の調査員を動かして実施しなければならない
公的な大規模調査であったこと、聞き取りとはいえ、そのガイドラインとな
るような調査票があったこと（半構造化された聞き取りであったともいえよ
う）、それまでに被差別者やハンセン病者への聞き取りをやったことのある
研究者がアドバイザーとして参加し、ある程度の被調査者像をあらかじめ想
定することができ、二次被害を極力減じようと努力した、等々の理由で、前
述のような比較的詳細な倫理的配慮にもとづいた手続きをおこなうことがで
きたといえよう。そして、その手続きの実施については、調査班委員、社専
協役員、社専協療養所担当者、調査員、そして被調査者との綿密な連携（つ
ねにコンタクトをとるなど）によって達成されたが、はたしてそれは調査
者、被調査者どちらに資するものとなったのであろうか。後日、調査班に関
わったメンバーのひとりは「（倫理的配慮に関して）調査者の都合にあわせ
てリスク管理をしている、という思いは正直つきまとっていました」と語っ
ており、倫理的配慮が被調査者のためというよりも調査者のリスク回避のた
めであったことが自覚されていた。社会調査という営みは、基本的に調査者
側からしか出発しないのではないだろうか。
4. 2 倫理的手続きと被調査者イメージの固定化の問題
倫理的手続きは、ハンセン病検証会議の被害実態調査に見られるように、
被調査者がどのような状況におかれているかを理解してはじめてその内容を
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検討できる。それは、調査を始める前に、ある一定の被調査者像を構築し、
それを前提として調査過程を実践することでもある。いいかえれば、調査に
入る前にそのような準備をしっかりすることは、被調査者イメージを固定化
してしまう側面があるということだ。とはいえ、たとえば、多くのハンセン
病療養所退所者のように、ハンセン病者差別の現実に直面しつつ、ひっそり
と（なかばおびえつつ）暮らしている者たちの〈生〉に配慮せずして、調査
をおこなうことは、文字通り暴力的で侵襲的な行為の実践となる。したがっ
て、一定の像を描き、その具体的なありかたをあらかじめ知ろうと努めるこ
とは必須である。しかし、だからといって、イメージ固定化の問題が等閑視
されてはなるまい。
では、どうすればよいのか。明確なこたえはないが、このようなディレン
マを抱えつつ調査をしなければならない現実をしっかり確認し、さらには、
つぎのような被調査者の声を聞く耳を持ち続けることを提案したい。
「入園者は一方的に被害のみを受けてきたのではない。…（中略）…単純
に被害というものだけを見てしまったら、一方的な見方になってしまう。大
切なのは、入所者がそのときどのように生きて、何を生み出してきたのかと
いうことをこれからは検証していくべきである。そうでなければ、ハンセン
病問題の全体像が見えてこないと考える（1932年入所、男性）」［日弁連法
務研究財団，2005：162］。
これは、被害実態調査の入所者調査の回答に寄せられた意見である。この
調査が「被害実態」を前面に出した調査であったがゆえに、その枠内であき
らかになるハンセン病者像は「被害者」の側面に固定化される可能性が高
かった。そのことへの違和感をこの被調査者は述べているのだ。
とりわけ、被差別者についての調査は、さらなるステレオタイプ像を喚起
しないように、ひとりひとりの被調査者が〈ひと〉として生きる具体的な人
物像を構築する必要がある［好井，2006］。なぜなら、差別問題のひとつの
ありようは、予断と偏見とにもとづいて差別者にとって都合のよい「虚像」
を構築することであるからだ［蘭，2003b, 2005b］。これは、最終的にわた
したちが調査の成果を出すときの問題（記述の問題）にもつながるであろう
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［蘭，2006］。
4. 3 語りをどのように聞きとるか
聞き取り調査のなかでも、わたしがやってきたようなライフストーリー調
査においては、目の前にいる被調査者の語りをどのように聞き取るかが大き
な課題である。たとえば、ハンセン病者たちはながらく日本独自の絶対隔離
政策のもとに生きることを余儀なくされたがゆえに、とりわけ同じ療養所に
長年一緒に暮らしてきた病者たちの「生活としての生」（体験）［Bruner,
1984：7］はほぼ同じと見ることができ、同じ場所で長年暮らしてきた病者
たちをとらえて、その「経験としての生」（経験）や「語りとしての生」（語
り）も同じだという、一枚岩的な集合的イメージを抱いてしまう可能性があ
る。しかし、桜井がつとに指摘するように、同じような「生活としての生」
を生きてきても、「経験としての生」や「語りとしての生」が同じだとはい
えないし、同じような人生を語ったとしても、それが同様の「経験としての
生」や「生活としての生」を表出しているとはかぎらないのである［桜井，
2002：31−32］。つまり、語り手個人の体験に関する主観的現実（意味づけ
や解釈）はさまざまであり、それこそが被調査者の語りに表出されるのであ
る。したがって、そこに焦点をまずあてることがわたしたちのやるべきこと
である。いいかえれば、「現に生きて目の前にいる存在」としての被調査者
を自分の目でたしかめながら理解することの大切さを知ることが必要である
とはいえまいか。もちろん、語られた「語りの様式」に注目することで個人
の語りから〈社会〉──社会におけるその個人の位置づけやアイデンティ
ティのありよう──をあきらかにしていく［桜井，2002］ことにも意識をそ
そがねばならないが、その場合の出発点も目の前にいるひとりひとりの人間
の語りであることを確認しておきたい。とりわけ、わたしの経験した調査の
ように、被調査者が病者・被害者といった〈受苦者〉であるとき、その必要
は最大のものとなろう。受苦とは、自己を踏みにじられる経験である。その
ような経験をもつ者たちの前に、その存在に敬意を払わないあり方で調査者
が「在る」ことは、許されないだろう。
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これは、治療のために病者の「病いの語り」を傾聴することを主張するク
ラインマンの「モラル・ウィットネス」（倫理的証人）の概念に通底すると
ころであろう［Kleinman, 1988：246＝1996：326］。すなわち、病者や被害
者、事件当事者ひとりひとりの語りに、調査者である聞き手が語り手ととも
に存在し立ち会うことを意味する。もっとも、社会調査の営みにおいてクラ
インマンのいうような治療的行為（介入的実践とも言い換えられよう）をめ
ざすことは不適切である。しかし、治療とは異なった次元で彼らの存在を肯
定的に受容しその語りを聞き届けるという行為は、決して排除されるべきも
のではないし、むしろ積極的に取り入れられてよいものではないか。たしか
に、聞き取り調査は語り手にとって「語ることの困難」があり、聞き手に
とっても「聞き取ることの困難」がある営みであって容易ではないが、受苦
や被差別の経験をしてきた病者や被害者、事件当事者たちに対して、その語
りを積極的に受け止めようとする（積極的な受動性をもった）聞き手として
存在することは、必要不可欠のことではないだろうか。いいかえれば、聞き
取り調査という限られた時空間における語り／聞き取りの過程に表出され
る、受苦者である被調査者の、「形をなさない経験の細部を再考する契機」
［江口，2005］を積極的に支えるのである。そして、その営みは、調査者と
いう聞き手の背後にもっと多くの聞き手（プラマーのいう「聴衆」［Plum-
mer, 1995＝1998：41−42］）の存在があることを語り手に予想させるかもし
れない。もちろんそのことを知らせたからといって彼らが語り始めるかどう
かは不明だが、少なくとも困難をともなう語りを聞く覚悟をもち準備をした
聞き手の存在を知らせる意味はあるだろう。ハーマンの、トラウマの最大の
特徴は語ることができないところにあり、そして、トラウマが語られはじめ
ると回復が進むという議論［Herman, 1992＝1996］を参照すれば、受苦者た
ちの、これまで語られずに来た人生（やできごとやそれらへの意味づけ）に
ついての語りは、肯定的に聞き取られることによって、結果として彼らの
〈生〉を積極的な意味につなげる可能性があるかもしれない。たしかに、ハ
ンセン病者の場合は、これまで沈黙されていた語りが訴訟過程を通じて、弁
護士たちや支援者たちという聞き手を得て、以前よりはるかに多くの病者た
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ちによって語られるようになった。そして勝訴とそれを受けての補償政策11）
によって心理的にも物質的にも確実にハンセン病者をめぐる状況は好転し
た。同時に、病者たちの語りは、「聴衆」たちにあらたな解釈図式を呈示し
社会変革の一端を担った12）。わたしの小さな営みでさえも、複数の被調査者
から感謝の意が表され、語り手を力づけたようだ［蘭，2004a］。すなわち、
聞き取り調査はときにこのような潜在的機能をもつのである。しかしなが
ら、このように調査という行為によって「よい」結果がもたらされるにし
ても、それはあくまでも意図せざる結果であるとしてとらえることが社会学
の立場であるとわたしは考えている。「ある調査研究において幸運にもその
ような結果が手に入った」というようなとらえかたである。この点で、ソー
シャルワークやカウンセリング、ナラティヴ・セラピー、弁護士による調書
作成などにおける聞き取りとは異なるといえよう。
したがって、被調査者の方から「よい」結果をもたらすよう求められる語
りに直面したとき、社会調査としての意味は変容する。たとえば、妻にもハ
ンセン病であったことを知らせていないある社会復帰者が、彼のライフス
トーリー論文を掲載した拙著をさして「ここに本当の自分の人生がある」と
いい、「死ぬまでにはきょうだいのひとりにこのことを知らせたい。いつか
先生のところをそのきょうだいと一緒にたずねていくから、ひとつ説明して
ください」と語るような場合である。まさに、それは、被調査者の人生のゆ
くえに深くかかわる事態を喚起する申し出であった。ここにおいて、わたし
は自分の調査の営みが別の位相にうつったと認識した［蘭，2005c］。自分の
営みが、「もはやこれは社会調査ではないのか」否か、はっきりした結論を
出すことはいまだできていないが、被調査者の申し出に承諾の返事をした事
実は厳然とあり、その機会が現実のものとなる可能性は持続している。
4. 4 アクティヴな聞き手となる
では、聞き取りの場において具体的にわたしたちはどのようにふるまい、
聞き取りをすればよいのか──ひとつのこたえは、ホルスタインらの提唱す
インタビュアー
るアクティヴ・インタビューでいうところの「アクティヴな聞き手となるこ
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と」にあるとわたしは現在のところ考えている［Holstein et al . , 1995＝
2004］。アクティヴ・インタビューの前提となる認識は、被調査者は単なる
「回答の容器」ではなく、彼らの人生や経験についてアクティヴに語る存在
であるというところにある。つまり、被調査者は、「インタビューの中でい
ま考察中の問題と関連すると思われる内容について解釈を加え」、「その内容
が回答として意味が通じるように、あるいはその内容をひとつに合体させる
と、当該状況において納得される妥当な物語になるように、関連情報を集
め」、「経験から得られた情報を語る語り手」、すなわち「経験の語り手（ナ
レーター）」になるという認識である［Holstein et al., 1995＝2004：82］。こ
のように被調査者がアクティヴな経験の語り手であるとすれば、ひるがえっ
てそのような被調査者に聞き取りを行う調査者には、従来の「質問者として
の調査者」以上の者であることが求められる。すなわち、「回答者が調査の
対象となる問題に本腰で取り組めるように、物語を話す時の立場や語りのリ
ソース、そして、回答者が取るべき方向づけや、この問題の前例などを示し
たり、ときには提案さえする」ことである［Holstein et al., 1995＝2004：
104］。それゆえ、聞き取りの過程のなかで展開されるさまざまな偶然のコミ
ュニケーションが被調査者に影響を与えることを前提に、聞き手は、「イン
タビューが進行するに伴って、インタビューに持ち込まれる前例や刺激や抑
制や視点というものを避けるのではなく、反対にそれらを提供する準備をし
ておかなくてはならない」［Holstein et al., 1995＝2004：192］。このようなア
クティヴな聞き手として被調査者に向き合うことが被調査者の語りを肯定的
に聞くことにつながるとともに、前述の「聞き取ることの困難」を乗り越え
ていく可能性をもつ。
具体的に説明しよう。そもそも「大学の研究者が来て話を聞く」というだ
けでも被調査者に大きな影響を与える。ホルスタインらは、多くの場合、そ
れが語りを引き出す誘因となるという［Holstein et al., 1995＝2004：107−
109］。たしかに、わたしのこれまでの調査経験からもその通りだといえる。
が、正反対になる可能性もある。たとえば、ハンセン病療養所退所者が「学
校に病院は嫌いや、かなわん。わしはよう行かん」とあいさつもそこそこに
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切り出した場合である。しかし、その語りを受けて、聞き取り場所の選択肢
から「大学の研究室」をはずし彼の意向に添うようなところに替え、さらに
「先生」と呼ばれる調査者の自己をハンセン病者に過酷な人生を強いた「専
門家」にひきつけつつ13）、彼の療養所での経験、とりわけ、医師からなされ
たこと、それへの思いに焦点をあてて聞き取っていくことによって語りは生
成し続けた。つまり、聞き取りの過程で展開するすべてのできごと－調査者
と被調査者との相互作用－をリソースとして活用し、被調査者の語りを促進
することをめざすのである。また、わたしが裁判への態度を異にする病者た
ちの聞き取りにおいて「動揺」を感じたとき（既述）、本来すべきであった
ことは、調査のトピック自体を「裁判への態度」に「自覚的に」移行（シフ
ト）させて彼らの語りをその新しいトピックに結びつけながら、その産出を
活性化することであった。そうすれば、わたし自身の裁判への態度も聞き取
りの場に明示的にあらわれてきたであろうし、その結果、そのことを自覚的
に認識したわたしは動揺することもなかったであろう。
さらに、調査のトピックや被調査者の経験に関連する背景知も聞き手に
とって貴重なリソースとなる。ハンセン病療養所という場とその歴史、ある
いは、血友病診療の現場といった「ローカルな状況」を知っておくことは、
聞き取りをおこなう上で必須であり、そのような背景知と語られる語りを密
接に結びつけながら語りを解釈し、被調査者との対話を続けていくこともア
クティブな聞き手のなすべきことである。
このようなアクティヴな聞き取りは「傾聴」とはまったく異なる営みであ
る。アクティヴな聞き手は、積極的に被調査者の語りを産出させなければな
インタ ビ ュ ー
らないのである。これをわたしは、「聞き取りを耕す」と呼びたい。
そして、被調査者の語りに耳を傾け、かつ、アクティヴに語りを方向づ
け、その産出を活性化するとき、調査者は語り手の語りのタイミングを見逃
さないよう、強い関心（志向性）をもってしっかり聞かなくてはならない。
桜井が、ライフストーリー・インタビューの過程を分析して、その意識作用
（緊張と緩和）をシュッツのリアリティ論にもとづいて解説している［桜
井，2002：127−132］が、そのような意識作用の緩急が訪れる聞き取り過程
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は、まさにジャズのセッションもしくは波乗りのようなものといえようし、
それは一種の「楽しみ＝醍醐味」につながるだろう。これを味わうことので
きる感受性と志向性を持ち続けることも調査者に求められる必須の要素であ
る。
5 むすびにかえて
以上、どのような聞き取り調査が価値をもち、そして有用なのかを問いつ
つ、わたしの調査経験を述べてきた。わたしの経験した調査の場合、被調査
者が〈受苦者〉であったことが、その方法や調査実践のなかみを規定してき
たといえる。倫理的手続きは、そのような受苦者への聞き取りが安全で安心
な状況において実行されうることの、前もっての宣誓のようなものであっ
た。しかし、調査をはじめるにあたっていくら厳密な手続きを施したところ
で、調査過程が実際にどのようなものになるのかは結果をまたなければなら
ないであろう。いいかえれば、「よい」結果は手続きだけでは担保されない
ということである。そのような手続きで捉えきれない問題に対して、最後ま
で向き合っていくことこそ、聞き取り調査をおこなう調査者が引き受けてい
くべきものであり、調査の倫理であるといえよう。
ここでは、ホルスタインらのアクティヴ・インタビュー論にヒントを得
て、調査者は「アクティヴな聞き手」として被調査者に向き合うことを「よ
い」調査のための指針とするよう述べた。が、どうもホルスタインらが述べ
たアクティヴな聞き手の原義を拡大解釈した感がぬぐえない。したがって、
ここでの議論は暫定的なものとしてとらえてほしい。
最後に、社会調査はそれをおこなう調査者みずからが調査という「生きら
れた経験」を生きる過程であるということだけは確認しておきたい。これは
どのような調査であろうといえることであると思う。が、被調査者が語りに
よって「生きられた経験」をわたしたちにあきらかにしてくれるその過程
を、好むと好まざるとにかかわらず、私たち調査者もともに生きてしまって
いることを、よりいっそう明示してくれるのが聞き取り調査（とりわけ、受
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苦者を対象としたそれ）であることはたしかであると思う。だからこそ、調
査過程を生きる〈ひと〉として語り手の語りに向き合い、問いかけに応える
努力をしなければならないのである。そして、その過程は、気を抜いていて
はおこないえない、という意味で、あるひとにとっては「つらい」ものにな
るのかもしれない。
付記
本稿は、2005年の第 78回日本社会学会大会倫理綱領検討特別委員会ラウンド
テーブル「社会調査と倫理」における報告「病者・『事件』当事者・『被害者』等へ
の聞き取り調査における倫理を考えるために──ハンセン病・輸入血液製剤による
HIV 感染問題調査の経験から」をもとに執筆した。
注
１）ハンセン病を患った経験をもつひとの呼称には、「元患者」や「回復（恢復）
者」などがあるが、本稿では、ハンセン病という疾患が治癒した／しないの次元
ではなく、ハンセン病を患うことによって生成されたさまざまな現実に向き合い
ながら生きてきた／いることをとらえる意味で「ハンセン病者」を使用する
［蘭，2004a：46］。
２）1998年夏、鹿児島と熊本にある 2つの療養所の 13名が 1996年春に廃止され
た「らい予防法」の違憲性を問い国家賠償を請求するために起こした訴訟で、2001
年 5月 11日に第 1次～第 4次原告勝訴の判決が出た。その後、国は判決を認め
控訴を断念し、国の敗訴が確定した。
３）埼玉大学の福岡安則氏、千葉大学（当時）の桜井厚氏、東京大学の青山陽子氏
であり、福岡氏は検討会委員もつとめた。
４）当時、療養所附属看護学校で社会学の非常勤講師を勤めていたわたしは 1993
年前期のレポート課題に「ハンセン病の理解」を課していた。くわしくは、
［蘭，2004a：60−61；熊本日日新聞，2006］参照のこと。
５）ハンセン病者にとっての強制収容、家族や従前の社会関係の断絶、断種や堕
胎、重病者看護の経験等々、HIV 感染血友病者にとってのエイズパニック時代や
AIDS による友人知人との死別の経験等々、血友病診療医にとっての患者への
HIV 感染惹起、医療者仲間からの差別、患者関係の崩壊等々である。
６）本多氏による拙著の書評より［本多，2006］。
７）濃縮製剤導入以前に使われていたクリオ製剤は少人数の供血者の血液で作られ
しかも国内血での製造が可能であっため、輸入の濃縮製剤よりも HIV 感染の危
険性が低かったので、このことに血友病医師たちが気づき、クリオ製剤を使用し
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ておれば HIV 感染は防げたし、実際にクリオ製剤への転換も可能であったとい
う原告側の主張をさす。
８）ハンセン病者たちの多くは、療養所という閉じられた空間への入所にもかかわ
らず、「社会」に残された家族や親族のことを考えて、そしてその関係を断絶す
る意味でも、「偽名」（園内通称）を名乗ってきた。なかには、「偽名」だけでも
複数の氏名をもつひともあるし、たとえ本名で暮らしていても周囲にはあまり知
られたくないという思いは強く、氏名についての思いは複雑である。署名という
行為によって、それらのことを喚起することがもしかしたら侵襲性をもつかもし
れないということと、多くのひとが手にハンセン病の後遺症をもち、字を書くこ
と自体が不自由であるという実際を配慮し、調査員側が署名することにしたので
ある。
９）厚生労働省疾病対策課からの書類送付対象は 2004年 10月現在約 1300名であ
り、すべてに同封した同意書のうち返送されたのは、わずか 121件であった。こ
の 121件に対し、あらためて調査の説明文書を送付し、それへの同意は 52名か
ら返ってきた。その他、有志たちの集まりである「退所者の会」等への呼びかけ
をもおこなって最終的には 85名の調査協力を得ることとなった。最終的な有効
調査数は 69であった。この調査実施人数からも退所者たちがいかに「ハンセン
病」とかかわることを避けているのかが読み取れよう［日弁連法務研究財団，
2005：13］。
１０）東京の国立療養所多磨全生園の隣地に位置する高松宮記念ハンセン病資料館。
１１）裁判敗訴を受けて、国は、ハンセン病訴訟法を制定し（2001年 6月 22日）、
訴訟に加わらなかった病者たちにも、判決と同様の条件にもとづいて賠償金と同
額の補償をおこなった。その後、補償法は 2006年 2月 3日に一部改正され、日
本統治下の「朝鮮」と「台湾」のハンセン病療養所入所者に対しても補償金が支
給されるようになった。
１２）かつては、「救癩の物語」、「救癩につくした偉人の物語」としてしか存在しな
かったハンセン病者をめぐる語りは、「被害の物語」あるいは、「人間回復の物
語」と変容したように思える。
１３）被調査者の語りや態度は、療養所医師のありようをわたしという「大学教員」
に投影し、かつ、過去の医師－患者関係のありようを覆すかのようにわたしに
「対してきた」ので、わたしはそれに従ったのである。
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■Abstract
In this paper we clarify that, based on my experience in interviewing former
Hansen’s disease patients, HIV-hemophilia patients and related persons, and doc-
tors specializing in hemophilia, that interview research is in itself ethical work.
Conversational interviews are replete with issues. In my experience as an in-
terviewer working with sufferers of different illnesses, the interviewee will sharply
question the objectives of the research as well as the appropriateness of the inter-
viewer, making it difficult to hear the interviewee speak of issues that have yet to
be spoken of by him or her. We therefore need to accept the questions thrown out
by the interviewee, or speaker, to further the response . In general ethical proce-
dures, there are prepared responses for these questions , which seem like pre-
determined oaths upon their recital. Herein I would like to focus on the actual
practices followed in interviewing persons with Hansen’s disease at the survey on
damages carried out by the Verification Committee concerning Hansen’s Disease
Problems and Research Panel.
And yet, the actuality of interview research precludes the ability to prepare
such procedures in advance. We are left with issues including for whom such pro-
cedures are necessary, that the strict adherence to procedure fixes our conceptions
of the interviewee, and we wonder how to listen to what is told us, as interviewers
become listeners. In light of these issues, how is that we are to be interviewers?
Deriving clues from active interviewing theory, I propose that we listen to the in-
terviewee as ‘active interviewers.’
Key words: interview, responsiveness, sufferers, active interviewer
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